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はじめに
近年，周産期・新生児医療の進歩，小児外科，
小児心臓外科の進歩などによるハイテク医療の進
歩や在宅医療の進歩などにより，小児の在宅医療
児は増えている1）．このような状況から，在宅で
重症心身障害児（者）を介護・養育する家族等が
その負担軽減のため一時的に利用できる事業とし
て，レスパイトサービスがある．
本研究の第一報として発表した「富山県内の在
宅重症心身障害児（者）の主介護者のレスパイト
サービスに対する情報収集および利用ニーズに対
する実態」によれば，通園の利用満足度は高く，
短期入所の利用満足度は低い結果となり，短期入
所に関わる職員の教育システムの整備や，福祉政
策を策定し，病院中心の地域ネットワークづくり
を行っていく事が必要であると示唆されている．
先行研究では，通園と短期入所利用の満足度の理
由よりそのニーズを内容分析しているが，レスパ
イトサービス全体に対する利用ニーズは明らかに
なっていない2）．そこで，今回先行研究の際に回
収された，レスパイトサービスに対する自由回答
を元に，富山県内の在宅重症心身障害児（者）の
主介護者のレスパイトサービスに対するニーズを
抽出することを目的とした．
本研究で得られたデータは，重症心身障害児
（者）に対する医療・福祉・教育へのサービスを
検討する上で重要な資料になり得る．また，富山
富山大学看護学会誌 第14巻2号 2014
―145―
在宅重症心身障害児（者）主介護者の
レスパイトサービスに対するニーズ
高木 園美1），桶本 千史2），長谷川 ともみ3）
1）富山大学医学薬学研究部（教育職／看護師）
2）富山大学医学薬学研究部（教育職／看護師）
3）富山大学医学薬学研究部（教育職／助産師）
要 旨
富山県の在宅重症心身障害児（者）の主介護者のレスパイトサービスに対する利用状況と利用
ニーズを把握する目的で276名の対象者に調査用紙を配布した．115名の有効対象者の中から，レ
スパイトサービスに対する自由記載の項目に回答のあった87名のデータをもとに，レスパイトサー
ビスに対するニーズを内容分析した．
その結果抽出されたニーズは6つあり，ニーズの高いものから順に【分かりやすい社会資源の
提示】【サービス内容の拡大】【サービスの質の向上】【介護者自身へのサポート】【専門職の
質の向上】【地域連携の充実】であった．抽出された主介護者のニーズの多くは，相談支援専門
員の役割が遂行されていくことで満たしていけると示唆された．しかしながら【専門職の質の向
上】の中の〔ケア提供者の質の向上〕に対しては，組織で系統立てた教育システムを整えていく
ことが必要となると示唆された．
キーワード
在宅重症心身障害児（者），主介護者，レスパイトサービス，ニーズ，内容分析
県内の重症心身障害児（者）にかかわる機関に勤
務するスタッフの質の向上，地域連携システムを
構築させるための重要な資料となることが予測さ
れる．
研究対象と方法
1．調査対象者：富山県内の在宅重症心身障害児
（者）の主介護者．
2．調査期間：2012年1月末日～2012年9月
3．調査方法：
1）． 調査用紙に対するプレテストを実施後，
調査用紙の修正を行った．
2）． 富山県重症心身障害児（者）を守る会か
ら会報郵送の際対象者宅に，調査用紙一式
を郵送し，無記名郵送法にて調査用紙の回
収を行った．
3）． 2）．の調査用紙回収締め切り後より富山
県内の公的病院の小児科外来部長（約20の
公的病院あるいは施設）に対し研究協力者
より電子メールにて研究協力の依頼を行っ
た．返信のあった7の公的病院および施設
の小児科外来部長に対し，口頭，文章で研
究説明を行い，書面にて同意を得た．各小
児科外来医師から対象者に調査用紙を手渡
してもらった．対象者からの調査用紙の回
収は，無記名郵送法にて行った．
4．調査内容
1）. 基本的属性
①.障害児（者）：性別，年齢，障害がおこっ
た年齢，自宅で介護することとなった年齢，
障害者手帳の有無・等級，療育手帳の有無・
内容，障害の原因となった病名，医療的ケア．
（医療的ケアは，「重症心身障害児通園マニュ
アル3）」の中から複数選択出来るように8項
目プラス「その他」の項目を抽出した．）
②.主介護者：障害児（者）との続柄，年齢区
分，有職状況，主観的健康観，介護の協力者
の有無．
③.家族：家族構成，障害児（者）を含む家族
の人数，障害児（者）以外の在宅介護者の状
況．
2）. レスパイトサービスに対するニーズ（自
由記載）
5.用語の操作的定義
【レスパイトサービス】
一般的には，短期入所，訪問看護，居宅介護事
業，デイケア，検査・処置・内服コントロール目
的等の社会的入院などがあるとされているが，本
研究では，短期入所（ショートステイ），通園の
みとする．
【重症心身障害児（者）】
富山県重症心身障害児（者）を守る会に登録中
の在宅重症心身障害児（者）．または，先天的・
後天的に診断された，発症年齢15歳未満の大島分
類において1～9と診断された障害児（者）．
【主介護者】
家族のうち最も長時間にわたり在宅重症心身障
害児（者）に直接的ケアを行う人．
6．分析方法
1）. 基本属性：障害児（者）・主介護者・家
族の属性は，実態を記述統計行った．
2）． レスパイトサービスのニーズに関する自
由記載された回答は「表出されたコミュニ
ケーション内容を客観的・体系的・数量的
に記述するための調査技術」として，
Berelson,Bの内容分析4）を用いた．
まず，自由記載された個々の記述内容全
体を文脈ととらえ，その中から「レスパイ
トサービスに対するニーズ」の表意を含む
文章を基本的な記録単位とした．
Berelson,Bの内容分析が数量的意味も含
むことから，対象者の記録単位数抽出の偏
りをなくすため，1文脈の書き出しから2
つの記録単位を抽出することとした．記録
単位は，レスパイトサービスに対するニー
ズの抽象度を高め，サブカテゴリー，カテ
ゴリーへと順に形成した．サブカテゴリー
やカテゴリーは，過去のレスパイトサービ
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スに対する研究6-8）や，厚生労働省の小児
在宅医療連携拠点事業など9,10））を参考に，
意味内容の類似性や相違性，生のデータと
の整合性に考慮しながらネーミングを行っ
た．また結果の信頼性を確保するために,
重症心身障害児（者）に携わる2名の看護
師によりカテゴリーへの再分類を実施し，
スコットの一致率を算出した5）．さらに，
一連の過程において，小児看護指導教官よ
りスーパーバイズを受け，結果の信頼性確
保に努めた．
7．倫理的配慮
1）．研究者及び研究協力者が所属する施設の委
員会より承認を得た．（富山大学臨認23-85号）
2）．富山県重症心身障害児（者）を守る会会長
および対象病院・施設の小児科外来医師には，
倫理的配慮について口頭・書面で説明し，署
名を受けたことで，研究に対する同意が得ら
れたこととした．
3）．調査用紙は無記名とし，調査用紙の返信が
あったことで研究協力に同意が得られたもの
とした．
結 果
富山県重症心身障害児（者）を守る会に登録さ
れている在宅重症心身障害児（者）の主介護者，
または富山県内の公的病院の小児科および施設を
受診または利用中の在宅重症心身障害児（者）の
主介護者の276名に調査用紙を配布し，134名（回
収率48.6％）の回答があり，その中から一部無回
答の8名と，今回の重症心身障害児（者）の定義
から外れる19名を除く115名（85.8％）を有効対
象者として結果の分析を行った．
1．在宅重症心身障害児（者），主介護者，家族
の属性について
1）．障害児（者）の属性 （表1）
男児56名，女児59名，最低年齢0歳（2名）
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表1 障害児（者）の属性
N=115
N（%）
性別 男性 56（48.7）
女性 59（51.3）
年齢（歳） Mean（範囲）
18.6（0.0～44.0）
障害が起こった年齢 0.3（0.0～6.0）
自宅で介護することとなった年齢 0.7（0.0～17.0）
障害者手帳の有無 あり 1級 109（94.8）
2級 6（5.2）
療育手帳の有無 あり A 70（60.9）
B 2（1.7）
なし 40（34.8）
取得予定 1（0.9）
回答なし 2（1.7）
医療的ケア（重複回答あり） 気管切開 7（6.1）
酸素吸入 6（5.2）
人工呼吸器管理 4（3.5）
経管，経腸，胃瘻栄養 31（27.0）
吸引 28（24.3）
ストマケア 3（2.6）
褥瘡処置 1（0.9）
導尿 1（0.9）
その他 0（0.0）
最高年齢59歳（1名）を含み平均年齢は，18.6
年：18歳8か月であった．障害の原因となった
病名は，主介護者からの回答のためはっきりせ
ず，症状などの回答もあったが，看護学テキス
トにある在宅看護論11）の重症心身障害児の原因
疾患として示す「①出生前からの疾患として奇
形症候群，中枢神経奇形，染色体異常，先天性
筋疾患，脳奇形など．②周産期に起こるものと
して低酸素性虚血性脳症，核黄疸，頭蓋内出血，
新生児けいれん，低血糖など．③乳幼児期に起
こるものとして点頭てんかん，髄膜炎，悪性高
熱症，外傷性脳挫傷．」のどこかに当てはまる
ものと推測される回答であった．医療的ケアを
要していたのは，「気管切開」が7名（6.1％），
「酸素吸入」が6名（5.2％），「人工呼吸器管理」
が4名（3.5％），「経管，経腸，胃瘻栄養」が31
名（27.0％），「吸引」が28名（24.3％），「スト
マケア」が3名（2.6％），「褥瘡処置」が1名
（0.9％），「導尿」が1名（0.9％）あり，重複
した医療的ケアを必要とする障害児（者）もあっ
た．
2）．主介護者の属性 （表2）
中心となって障害児（者）を介護していたの
は，111名（96.5％）が障害児（者）の母親で
あった．主介護者の年齢は40～49歳の43名
（37.4％）が最も多く，30～39歳が20名（17.4
％），50～59歳が26名（22.6％），60歳以上
（18.3％）が21名で，おおよそ同数であり，10
歳代の主介護者はいなかった．有職状況は，85
名（73.9％）が現在働いていない状況であった．
介護の協力者は，102名（88.7％）に協力があ
り，主介護者の主観的健康観は，「とても悪い」
と感じている介護者はなく，71名（61.7％）が
「普通」と感じていた．
3）．家族の属性 （表3）
家族構成は，父子世帯1名（0.9％），母子世
帯 8名（7.0％）を含む67名（58.3％）が核家
族であった．家族内における障害児（者）以外
の介護を必要とする人は，13名（11.3％）が，
ありと返答していた．
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表2 主介護者の属性
N=115
N（%）
障害児（者）との続柄 母 111（96.5）
父 1（0.9）
両親 1（0.9）
姉 2（1.7）
年齢 20～29歳 5（4.3）
30～39歳 20（17.4）
40～49歳 43（37.4）
50～59歳 26（22.6）
60歳以上 21（18.3）
有職状況 働いている 29（25.2）
現在は働いていない 85（73.9）
回答なし 1（0.9）
主観的健康観 とても悪い 0（0.0）
悪い 18（15.7）
普通 71（61.7）
良い 17（14.8）
とても良い 9（7.8）
介護の協力者 いる 102（88.7）
いない 12（10.4）
回答なし 1（0.9）
2.レスパイトサービスに対するニーズの内容分
析（表4）
レスパイトサービスに関する自由記載は，115
名中，87名から回答が得られた．87の回答を個々
の文脈と読み取り，記述統計における内容分析を
行った．87の文脈から174の記録単位を抽出し，
類似した記録単位を集約し，41個のサブカテゴリー
に分類した．さらに，意味内容の類似性，相違性
に従って分析を行い，記録単位の多いものから順
に，【分かりやすい社会資源の提示】【サービス
内容の拡大】【サービスの質の向上】【介護者自
身へのサポート】【専門職の質の向上】【地域連
携の充実】の6つのカテゴリーを抽出した．抽出
されたカテゴリーの，スコットの一致率は，
82.2～84.9％であった5）．
文中の【 】はカテゴリーを，〔 〕はサブカ
テゴリー，「 」は記録単位,（ ）は記録単位数
を示す．
1）.【分かりやすい社会資源の提示】
このカテゴリーは，在宅重症心身障害児（者）
の主介護者の，分かりやすい社会資源の提示に
含まれるニーズと考えられる12のサブカテゴリー
から構成され，49の記録単位であった．
〔自助努力以外の情報提供の工夫〕（9）は，
「自らが困った時に，自分で情報を集めるしか
ない」「自分で動かなければ必要な情報を得ら
れない」などで形成され，【分かりやすい社会
資源の提示】の中で最も多い記録単位から集約
された．次いで「施設の情報をオープンにして
頂きたい」「スタッフの動きや気持ちを紹介し
てほしい」などから〔施設情報の開示〕（6）や，
〔情報提供のタイミング〕（6）を形成した．また，
〔行政からの情報提供〕（5）は，「子どもがある
歳になったら自宅にパンフレットを送ってほし
い」「行政的な様々な援助に関する情報は，も
う少し親切に教えてもらえると助かる」などの
記録単位から形成し，〔メディアを利用した情
報提供〕（5）は，「施設情報を雑誌に掲載してほ
しい」や「インターネットなどで情報収集でき
るようにしてほしい」などの記録単位から形成
した.さらに，このカテゴリーは，〔情報の集め
方がわからない〕（4），〔親同士からの情報しか
ない〕（4）などのサブカテゴリーに加え，記録
単位としては少ないものの，「行政サービスを
公平にしていってほしい」「サービスの内容を
県内で統一してほしい」などから〔地域差のな
い情報提供〕（3）や，「施設利用している方の声
を公表してほしい」などから〔施設利用者の施
設評価開示〕（2），「利用手続きが面倒」などの
から〔利用手続きの簡素化〕（2），「障害児（者）
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表3 家族の属性
N=115
N（%）
家族構成 親のいない世帯 2（1.7）
父子世帯 1（0.9）
母子世帯 8（7.0）
核家族 67（58.3）
2世代世帯 38（33.0）
兄弟，姉妹なし 41（35.7）
障害児（者）含む家族の人数 2人 4（3.5）
3人 27（23.5）
4人 33（28.7）
5人 26（22.6）
6人 16（13.9）
7人 6（5.2）
8人 2（1.7）
9人 1（0.9）
障害児（者）以外の在宅介護者 あり 13（11.3）
なし 102（88.7）
に関する法律はめまぐるしく変化し，利用でき
る社会資源もその都度変化することもある．」
などから〔法の定着・充実〕（2），〔具体的なサー
ビスの提示〕（1）など12のサブカテゴリーで形
成された．
2）.【サービス内容の拡大】
このカテゴリーは，在宅重症心身障害児（者）
の主介護者の，サービス内容に関するニーズを
含むと考えられる12のサブカテゴリーから構成
され，47の記録単位であった．
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表4 レスパイトサービスに対するニーズ
カテゴリー サブカテゴリー 記録単位
自助努力以外の情報提供の工夫 9
施設情報の開示 6
情報提供のタイミング 6
行政からの情報提供 5
メディアを利用した情報提供 5
分かりやすい社会資源の提示
情報の集め方がわからない 4
49
親同士からの情報しかない 4
地域差のない情報提供 3
施設利用者の施設評価開示 2
利用手続きの簡素化 2
法の定着・充実 2
具体的なサービスの提示 1
利用場所の増幅 11
医療的ケア可能な施設の増幅 8
利用時間の幅の拡大 8
医療品購入の援助 4
同居型ケアハウスの設置 3
サービス内容の拡大
送迎サービス 3
47
格安な利用料金 2
個別ケアの充実 2
セルフケアグループの設置 2
相談センターの設置 2
訓練を含むサービス 1
障害児者、介護者両方の健康保障 1
ライフワークを通した切れ目のないケアの充実 9
家庭と同様なケア提供 6
安心して過ごせる利用場所 3
サービスの質の向上
施設環境の整備 3
31
障害のレベルにあった利用場所の拡大 3
社会経験の拡大 3
希望に応じた利用場所 3
兄妹への負担を軽減するための施策 1
継続介護へのアドバイス 14
介護者に対するケア 6
介護者自身へのサポート 介護用具に関するアドバイス 3 25
オーダーメイド化したサービス利用への提案 1
地域役割の縮減方法 1
専門職の質の向上
ケア提供者の質の向上 9
16
行政職員の質の向上 7
地域連携の充実
障害に対する理解への啓蒙活動 4
6
地域連携システム整備 2
記録単位数合計 174
サブカテゴリーは，〔利用場所の増幅〕（11），
〔医療的ケア可能な施設の増幅〕（8）の順に多く
の記録単位で形成され，「いつでも利用できる
場所がほしい」や，「現在利用の場所は，時間
延長してもらえるのでうれしい」などにより，
〔利用時間の幅の拡大〕（8）を形成した．また，
「医療物品への自己負担を軽減してほしい」な
どから〔医療品購入の援助〕（4）を形成し，「親
子同居型のケアハウスがあったらいい」や「家
族同居型のケアハウスがあればいい」「ケアホー
ムを設置してほしい」などより，〔同居型ケア
ハウスの設置〕（3）のサブカテゴリーを形成し
た．さらに，「ショートステイ料金も決して安
くありません」「自己負担額を軽減してほしい」
などから，〔格安な利用料金〕（2）を形成し，
〔個別ケアの充実〕（2）や〔セルフケアグループ
の設置〕（2），〔相談センターの設置〕（2），〔訓
練を含むサービス〕（1），〔障害児者，介護者両
方の健康保障〕（1）などのサブカテゴリーが形
成された．
3）.【サービスの質の向上】
このカテゴリーは，在宅重症心身障害児（者）
の主介護者の，サービスの質に関するニーズを
含むと考えられる8のサブカテゴリーから構成
され，31の記録単位であった．
障害児（者）の主介護者の，「親も子も幼い
時は知人も少なく情報が入りにくい」「学童期
よりも学校年齢を超えてからの情報を望みます」
など【サービスの質の向上】のカテゴリーの中
で最も多かったニーズは，〔ライフワークを通
した切れ目のないケアの充実〕（9）で，次いで
〔家庭と同様なケア〕（6）であった．また，〔安
心して過ごせる利用場所〕（3）や，〔施設環境の
整備〕（3），〔障害のレベルにあった利用場所の
拡大〕（3），〔社会経験の拡大〕（3）のサブカテ
ゴリーを形成した．さらに,「預ける病棟のリ
クエストを聞いてほしい」「重心病棟に預けた
い」などから〔希望に応じた利用場所〕（3）の
サブカテゴリーを形成した．記録単位数として
は最小であったが，「障害児（者）の兄弟に負
担はかけたくない」より〔兄妹への負担を軽減
するための施策〕（1）のサブカテゴリーを形成
した．
4）.【介護者自身へのサポート】
このカテゴリーは，在宅重症心身障害児（者）
の主介護者の，介護者自身へのサポートを望ん
でいると読み取った5のサブカテゴリーから構
成され，12の記録単位であった．
最も多かったのは，「自宅で役立つ介護アド
バイスをしてほしい」や，「入浴介助のサービ
スが大変」「住宅リホームの相談に乗ってほし
い」などより形成された〔継続介護へのアドバ
イス〕（14）であった．次いで，「介護者自身の
体調が悪い時に家に来てくれればうれしい」
「子どもの将来の不安などで精神的にとても参っ
ている」などから，〔介護者に対するケア〕（6）
を形成した．さらに「入浴用具に関する情報が
ほしい」「医療機器に関する相談をしたい」な
どより〔介護用具に関するアドバイス〕（2）を
形成した．また．「子どもを預けることに慣れ
ていないためか自己欲求と，自己犠牲の葛藤が
生じる」から〔オーダーメイド化したサービス
利用への提言〕（1）のサブカテゴリーを形成し，
「障害児がいるため，地域の当番や役割を減ら
してほしい」から〔地域役割の縮減方法〕（1）
を形成した．
5）.【専門職の質の向上】
このカテゴリーは，在宅重症心身障害児（者）
の主介護者の，専門職種への質の向上に対する
ニーズと読み取った2のサブカテゴリーから構
成され，16の記録単位であった．
「吸引などをガツガツ行っているのを見ると
怖くて預けられない」「（ケア代行者の）言葉
が引っかかることばかりです」「現在数か所の
施設を利用しているが，それぞれに障害者に対
する知識について満足できない部分がある」
「障害児にとっての『幸福』についてもう少し
考えてほしい」「障害者に対する詳細な情報を
共通認識していてほしい」などより，〔ケア提
供者の質の向上〕（9）を形成した．さらに，「障
害児がいることで，言われようのない事を言わ
れた．公務員教育の徹底を願う．」「役所には，
市の職員とは別に福祉のプロを置くべきだ．」
などから〔行政職員の質の向上〕（7）を形成した．
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6）.【地域連携の充実】
このカテゴリーは，在宅重症心身障害児（者）
の主介護者の，地域連携の充実対するニーズが
含まれると考えられた2のサブカテゴリーから
構成され，6の記録単位であった．
「たくさんの人に障害者のドキメンタリー映
画などを観てもらい大変さを理解してほしい」
「介護者と共に暮らすことの大変さを世間の人
に知ってほしい」などから〔障害児に対する理
解への啓蒙活動〕（4）を形成した．さらに，「地
域密着情報を整備してほしい」「地域連携シス
テムを整備してほしい」などより〔地域連携の
充実〕（2）のサブカテゴリーを形成した．
考 察
本研究では，在宅重症心身障害児（者）の主介
護者から得られた富山県のレスパイトサービスに
対する自由回答の中から，レスパイトサービスに
対するニーズを抽出した．得られた結果を元に，
今後の富山県内の在宅重症心身障害児（者）に対
する医療・福祉・教育機関のサービスを検討し，
重症心身障害児（者）にかかわる機関に勤務する
スタッフの質の向上や，地域連携システムを構築
させていくための示唆について考察する．
1．在宅重症心身障害児（者），主介護者，家族
の属性について
過去の研究データ12）より富山県内の在宅重症心
身障害児（者）の数を95名と想定していたが，予
測を上回る数となった．これは今回の対象への調
査用紙の配布先を大きく2ヶ所，富山県重症心身
障害児を守る会と富山県内の7施設または病院か
らとし，広域に配布出来たためと考える．また，
今回の在宅重症心身障害児（者）の定義を障害者
手帳1または2級の障害児（者）と指定し，小児
科医を通じて配布した調査用紙に関しても，障害
児（者）の定義を大島分類の1～9とやや広域な
範囲としていたためだと考える．しかしながら実
際には，フィールド調査を行う上で見えなかった
ものが見えてきたためとも考えられた．
今回の調査用紙配布状況からすれば，富山県内
の在宅重症心身障害児（者）の数は，推定されて
いる人数よりもやや多いかもしれないと考えられ
た．本研究により分析したデータは，障害児（者）
の診断名や性別，現在の年齢，主介護者の年齢や
主観的健康観，家族の状況などのデータに著しい
偏りを認めず，本研究が富山県内の在宅重症心身
障害児（者）における研究としては貴重なデータ
になると予測される．
2．レスパイトサービスに対するニーズとその対
応について
富山県内の在宅重症心身障害児（者）の主介者
のレスパイトサービスに対するニーズが最も高かっ
たのは，【わかりやすい社会資源の提示】であっ
た．これは，12のサブカテゴリーから構成され，
49の記録単位であった．このカテゴリーには〔自
助努力以外の情報提供の工夫〕（9），〔行政からの
情報提供〕（5），〔親同士からの情報しかない〕（4），
〔情報の集め方がわからない〕（4），などのサブカ
テゴリーが含まれ，一見主介護者のレスパイトサー
ビスの情報収集に対する依存的な感情と受け止め
られるサブカテゴリーが抽出された．しかし一方
で〔施設情報の開示〕（6）や，〔メディアを利用し
た情報提供〕（5），〔施設利用者の施設評価開示〕
（2）など自らレスパイトサービスに関する情報を
獲得するしかないと感じ，情報収集するための具
体的な方法についての記録単位を示すものもあっ
た．これらのニーズを受け，医療機関や福祉機関
は，施設情報や施設利用者の声をインターネット
や，雑誌などを利用して情報開示していく工夫が
必要であると考える．また今回の対象者である富
山県の在宅重症心身障害児（者）の主介護者の年
齢は，20～29歳：5名（4.3％），30～39歳：20名
（17.4％），40～49歳：43名（37.4％）， 50～59歳：
26名（22.6％），60歳以上：21名（18.3％）で，
全体から見れば，インターネット利用による情報
収集の獲得に対応可能な世代も多いと考える．さ
らに，102名（88.7％）に介護の協力があり，主
介護者の主観的健康観についても，「とても悪い」
と感じている介護者はなく【分かりやすい社会資
源の提示】によっては自らの手でレスパイトサー
ビスの利用方法や情報を獲得できる主介護者が多
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く存在しているとも考えられた．
しかしながら，重症心身障害児（者）の体調は，
変化しやすく悪化もしやすい．そのため主介護者
達がレスパイトサービスに関する情報獲得を常に
しやすい状況にあるとも限らない．また〔法の定
着・充実〕（2）に示す記録単位にあるように，「障
害児（者）に関する法律はめまぐるしく変化し，
利用できる社会資源もその都度変化することもあ
る．」などの状況から，障害児（者）福祉に関す
る改革や新しく利用可能なサービスについては，
何らかの方法で在宅重症心身障害児（者）に情報
提供することは必要であると考える．とはいえ医
療機関からの情報提供は，医療機関を利用してい
る方のみにしか伝えることができない．在宅重症
心身障害児（者）の状況把握は，障害者自立支援
法・児童福祉法等の一部改正法により，平成24年
4月より障害児（者）共に，自立支援給付や地域
生活支援事業の一部を含む事業がすべて市町村に
委ねられることとなったため各市町村が最も把握
しているものと思われる．そのため，法の改正や，
それに伴う新しく利用可能なサービスに関しては，
各市町村から発信されることが理想であると考え
る．とはいうものの，法の改正や新システムの導
入は，専門用語などの使用により解釈が困難な場
合も多い．これらのことから，在宅重症心身障害
児（者）が通院・利用している障害児（者）施設，
病院の職員も，重症心身障害児（者）に対する制
度の改正や，新しく利用可能なサービスに関して
熟知し，主介護者達の【分かりやすい社会資源の
提示】に対するニーズに対応できるように備えて
おく必要があると考える．
次いで，抽出されたレスパイトサービスに対す
るニーズは，12のサブカテゴリーから構成され，
47の記録単位により形成した【サービス内容の拡
大】であった．主介護者にとってのレスパイトサー
ビスの利用は，あらかじめ計画的である場合ばか
りではない．緊急性を要する場合もある．そのよ
うなときの主介護者のニーズとしては〔利用場所
の増幅〕（11）や，〔医療的ケア可能な施設の増幅〕
（8）があり，〔利用時間の幅の拡大〕（8）を望まれ
ることは最もで，急務なことであるとも考える．
しかしながら，急な増幅には困難も多い．このよ
うな状況に対して厚生労働省は，重症心身障害児
（者）の地域生活モデル事業として，一時的な手
段ではあるものの，平成24年4月各都道府県・各
指定都市・各中核市の障害福祉主管課，介護保険
主管課に向けて「重症心身障害児（者）の地域生
活モデル事業」の中で，「児童福祉法に基づく主
に重症心身障害児を通わせる児童発達支援の事業
等を介護保険法令に基づく療養通所介護事業所に
おいて実施する場合の取扱について」を事務連絡
し，療養通所介護事業所において，医療的ニーズ
の高い重症心身障害児（者）の地域での受入を促
進し，QOLの向上，及び介護者等のレスパイト
を推進するように働きかけている14）．この通達に
より，在宅重症心身障害児（者）が利用可能なレ
スパイトサービスが増えることで主介護者の一部
ニーズには対応可能と考える．
また，レスパイトサービスの利用においては，
今あるサービスの柔軟性のみだけでなく，〔同居
型ケアハウスの設置〕（3）や，〔セルフケアグルー
プの設置〕（2）など障害児（者）に対して長時間
継続的に関わってもらえるサービスに対するニー
ズがあると考えられた．これは，環境の変化に敏
感な障害児（者）にとって安心して過ごせる場所
を増やすことともなり，障害児（者），主介護者
共にリフレッシュをはかる機会につながると考え
る．とはいえ，診療報酬や安全保障の問題もあり，
レスパイトサービスとしての設置にはまだまだ問
題を要すると思われる．主介護者は，障害児（者）
に対する〔相談センターの設置〕（2）を期待し，
ケアコーディネーターの存在を期待している．こ
れに対し厚生労働省では，平成23年に障害者相談
支援ガイドラインを作成し，その中で支援相談員
の効果的な普及・活用方策のあり方を検討してい
る14）．さらに，平成24年度4月の障害者自立支援
法再編により，障害児（者）が地域で生活しやす
いように，利用者負担の見直しや，相談支援の充
実が図られた．これらのことにより，すでに質の
高い支援相談員の育成に向けた取り組みは実施さ
れている．そのため支援相談員の活躍によっては，
在宅重症心身障害児（者）の個別性をふまえた
〔個別ケアの充実〕（2）や，〔具体的なサービスの
提示〕（1）のニーズも満たすことが可能となると
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考える．またこれらの事業は，地域生活支援事業
として，都道府県との連携も担っているため〔地
域差のない情報提供〕（3）に対するニーズにも対
応が期待できると考え，利用者にとって【わかり
やすい社会資源の提示】のニーズに対しても働き
かけることが可能と考える．
【サービス内容の拡大】を形成したサブカテゴ
リーには，〔医療品購入の援助〕（4）や〔格安な利
用料金〕（2）も含まれていた．2013年の小児等在
宅医療連携拠点事業報告の在宅療養指導管理料の
算定によれば，在宅医療を受ける者に占める在宅
酸素療法，在宅成分栄養，在宅人工呼吸，在宅気
管切開等の医療を受ける患者の割合は，15歳未満
の小児において高くなっている9）．本研究におい
ても115名中 7名（6.1％）が気管切開， 6名
（5.2％）が酸素吸入， 4名（3.5％）が人工呼吸
器を使用しており，31名（27.0％）が経管，経腸，
胃瘻栄養を実施していた． さらに， 28名
（24.3％）は吸引を必要とし，ストマケアや褥瘡
処置，導尿を必要としている重症心身障害児（者）
もある．本研究の対象者の中には15歳以上の障害
児（者）も含まれるが，医療的処置を必要とする
在宅重症心身障害児（者）は比較的多い事がわか
る．これらの在宅重症心身障害児（者）やその家
族は，多くのリスクを抱えながら地域で生活を送っ
ていることと思われる．そのため障害児（者）が
共に生活することから起こる経済的な負担だけは
せめて軽減されたいと考える．自立支援法の再編
の中で，利用者負担はサービス料と所得に着目し
た負担の仕組みとされ，整備がすすめられた．し
かしながら，この中に，自宅で使用する医療的処
置にかかる補充物品の購入や行事の際に生じるサー
ビスのことは含まれておらず，主介護者達の〔医
療品購入の援助〕（4）や，〔格安な利用料金〕（2）
のニーズに対応するためには，在宅・小児・重症
心身障害児（者）に対する医療的ケアなど様々な
角度から診療報酬を検討することが必要と考える．
3番目に，抽出されたレスパイトサービスに対
するニーズのカテゴリーは，8のサブカテゴリー
から構成され，31の記録単位から形成した【サー
ビスの質の向上】であった．その中で最も多い記
録単位で形成されたサブカテゴリーは，〔ライフ
ワークを通した切れ目のないケアの充実〕（11）で
あった．在宅重症心身障害児（者）の主介護者に
とって障害児（者）が就学中は，障害児（者）と
離れた時間を安心して過ごすことができるため，
学校が主介護者にとってのレスパイトサービスの
場ともなり得る．しかし，障害児（者）の入学前
と卒業後には，「親も子も幼い時は知人も少なく
情報が入りにくい」「学童期よりも学校年齢を超
えてからの情報を望みます」などの記録単位が示
すように，レスパイトサービスに対する場所も情
報も得られにくい状況に陥ると考えられる．主介
護者の約4割が，レスパイトサービスに関する情
報を知人・友人などから得ていたことは本研究の
第一報で報告した2）．このような報告から在宅重
症心身障害児（者）が未就学時・卒業後には，主
介護者同士の交流の機会が減少してしまうためこ
の時期のサポートについて検討することが必要で
あると考えられた．それには，重症心身障害児
（者）に関するサポートが，医療・福祉・教育に
よって支えられていることを受け，支援学校が中
心となり在宅重症心身障害児（者）の卒後も，主
介護者達が交流する場所や機会を設けることでも
〔ライフワークを通した切れ目のないケアの充実〕
（9）のニーズを満たすことにつなげられると考え
られる．また，在宅重症心身障害児の就学前は，
医療機関を受診する機会も多い．そのため，医療
機関が中心となり，主介護者達が情報交換できる
場所を提供することもそのニーズを満たすことに
つなげられるのではないかと考える．
主介護者は，〔家庭と同様なケア〕（6）を提供し
てくれる〔安心して過ごせる利用場所〕（3）が増
える事を望んでいる，それには〔施設環境の整備〕
（3）がされていることや，〔障害者のレベルにあっ
た利用場所の拡大〕（3）などがある．〔施設環境の
整備〕（3）に関しては，在宅重症心身障害児（者）
を受け入れる施設は，施設利用者の意見を聞き，
今ある施設環境について，障害児（者）にとって
常に安全保障されるような環境作りを目指し改善
を重ねることが必要と考える，これらの対策によ
り，レスパイトサービスに対する【サービスの質
の向上】に対するニーズに働きかけることは可能
と考える．
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続いてレスパイトサービスに対するニーズが高
かったカテゴリーは，5のサブカテゴリーから構
成され，25の記録単位から，形成された【介護者
自身へのサポート】であった．本研究の対象となっ
た主介護者は，そのほとんどが母親で，年齢別に
よる主介護者の人数は，40歳代が最も多く，次い
で，50歳代，60歳以上であった．主介護者の年齢
からすると，介護保険を利用して在宅介護を実施
している方々と比較すれば決して高いとは言えず，
介護に対する協力者もあり主観的健康観も決して
悪くはなく，〔継続介護へのアドバイス〕（14）を
望むなど，介護に前向きな様子がうかがえた．し
かし一部の主介護者は，継続的に介護していくこ
とに不安を抱え，〔介護者に対するケア〕（6）を望
んでいた．これらのことに対し，先に紹介した相
談支援専門員の具体的取り組み事業として「障害
児（者）を抱える主介護者達のカウンセリング
（ピアカウンセリングを含む）による自己信頼能
力 の 回 復 の 機 会 や ， SST （SocialSkils
Training）による社会生活技能の向上，ペアレ
ントトレーニングによる障害受容プロセスの支援
なども業務内容に含まれる」としており10），相談
支援専門員の活躍によって主介護者の【介護者自
身へのサポート】のニーズは満たされると示唆出
来る．
次にニーズが高かったカテゴリーは，2のサブ
カテゴリーから構成され，16の記録単位から，形
成された【専門職の質の向上】であった．これに
は看護師を含む〔ケア提供者の質の向上〕（9）が
ある．本研究の第一報の報告からも，「短期入所」
の利用満足度を高めるためには「短期入所」に関
わるスタッフの教育システムを見直すことが課題
であるとしており，ケア提供者の質を向上させる
ことの必要性を示唆している2）．現在富山県の重
症心身障害児（者）に関わるスタッフ教育に関し
ては，施設ごとに教育システムがゆだねられてい
る状況にある．しかしながら，その詳細は把握で
きておらず評価はしにくい．そのためまずは，重
症心身障害児（者）に関連する施設ごとの交流の
中から各施設の教育システムを把握し，共通した
教育システムが構築されていくことも富山県内の
重症心身障害児（者）に関わるスタッフの質の向
上につながり，主介護者の〔ケア提供者の質の向
上〕（9）に対するニーズを満たすことにつなげら
れると考えられる．重症心身障害児（者）のケア
に関しては，その病状から，繊細な働きかけや個
別ケアが重要とされるにも関わらず，学ぶ機会が
少ない．そのため，専門的な知識や技術を含む体
系的な養成機関が増えることも大切であると考え
る．これらの認定機関はすでに，東京都や岐阜県
で実施されており，重症心身障害児（者）の認定
や専門看護師養成を目指している．これらの機関
が確立されることには困難も多いと考えるが，県
内の重症心身障害児（者）に関わる看護師がその
養成機関に研修に出て，施設帰院後のその学びを
伝達講習していくこともケアの質向上につなげる
ためには必要と考える．また，すでに養成機関を
修業した県外の重症心身障害児（者）専門看護師
を招き，講演会などの機会を設けることも重症心
身障害児（者）看護の質向上に向けた人材育成に
つなげられると考え，その機会を増やすことも大
切である．
〔行政職員の質の向上〕（7）に対しては，行政
相談の窓口が相談支援専門員となり，支援専門員
の育成プログラム，ガイドラインにより，窓口が
明確となり，より専門的な関わりが得られること
でニーズは満たされていくことが見込まれる．
富山県内の在宅重症心身障害児（者）の主介護
者のレスパイトサービスに対するニーズとして最
後にあげられたカテゴリーは，【地域連携の充
実】であった．これは，2のサブカテゴリーから
構成され，6の記録単位より形成された．障害児
（者）を抱える主介護者は，「たくさんの人に障害
者のドキメンタリー映画などを観てもらい障害者
と共に過ごす大変さを理解してほしい」と願い，
自己の介護体験を共感してほしいと感じているの
かもしれない．小児等在宅医療連携拠点事業の都
道府県による拠点事業のイメージとして「地域に
おける包括的かつ継続的な在宅医療を提供するた
めの体制を構築する」として，その最後に，「患
者・家族や一般住民に対する理解」を目標にあげ
ている10）．具体的には，一般向けの障害児（者）
理解のためのパンフレットの作成・配布，講習会
の企画などをあげており，このような機会が増え
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ることで，今回の調査用紙の回答者たちの〔障害
に対する理解への啓蒙活動〕（4）へのニーズは満
たされていくと考える．さらに，小児等在宅医療
連携拠点事業の一環として設置された，相談支援
員の活躍により主介護者の望む〔地域連携システ
ム整備〕（2）が構築されていくものと推測される．
今回の内容分析により，富山県内の在宅重症心
身障害児（者）の主介護者のレスパイトサービス
に対するニーズは，高いものから順に，【分かり
やすい社会資源の提示】【サービス内容の拡大】
【サービスの質の向上】【介護者自身へのサポー
ト】【専門職の質の向上】【地域連携の充実】の
6つを抽出した．抽出されたカテゴリーの一致率
は，スコットの式より， 70％以上を示し，信頼
性が確保されていることを示した5）．これらのカ
テゴリーは，類似した先行研究6-8）から得られた
他県や他施設，文献検討から抽出されたニーズと
ニーズの順や高さ，カテゴリーの数に違いはある
ものの，内容的に類似しており，新たなニーズの
抽出は認められなかった．
結 語
本研究では，第一報として発表した「富山県内
の在宅重症心身障害児（者）の主介護者のレスパ
イトサービスに対する情報収集および利用ニーズ
に対する実態」の際に得られた自由記載の回答よ
り，レスパイトサービスに対する利用ニーズを内
容分析により明らかにした．その結果抽出された
ニーズは6つあり，高いものから順に【分かりや
すい社会資源の提示】【サービス内容の拡大】
【サービスの質の向上】【介護者自身へのサポー
ト】【専門職の質の向上】【地域連携の充実】が
あった．
抽出された主介護者のニーズの多くは，相談支
援専門員の役割が遂行されていくことで満たして
いけると示唆された．しかしながら【専門職の質
の向上】の中の〔ケア提供者の質の向上〕に対し
ては，組織で系統立てた教育システムを整えてい
くことが必要となると示唆された．
今後，重症心身障害児（者）を支え，主介護者
をサポートするためには，重症心身障害児（者）
に関わる，医療・福祉・教育機関が連携を取りな
がら小児等在宅医療連携拠点事業の目指すイメー
ジにあるような「顔の見える関係」でつながるこ
とが必要と考える．さらにそのことは，地域連携
システムを構築することに発展し，主介護者のニー
ズを満たすことにつながることと考える．
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Needs for the respite service of the Primary Home Caregivers
of children or person for Severe Motor
and Intellectual Disabilities
Sonomi TAKAGI1）, Chifumi OKEMOTO2）, Tomomi HASEGAWA3）,
1）Department of Pediatric Nursing，Graduate School of Medicine and
Pharmaceutical Sciences for Research，University of Toyama，
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Abstract
I distributed a questionnaire to a person of Toyama 276 objects for the purpose of grasping
the use situation and use needs for the respite service of the Primary Home Caregivers of
children or person for Severe Motor and Intellectual Disabilities. I did a content analysis
based on 87 data that there was the answer in needs for the respite service, from 115 effective
answers,
The, it results, from something there are 6 of needs picked out, and by which needs have,
in turn, [presentation of plain social resources] [expansion of the service contents]
[improvement of the quality of the service] [a care giver, support to oneself] [improvement of
the quality of the profession] [substantiality of area cooperation], I came. When it could be
filled by the role's of the consultation support professional one being executed, much of needs
of the center care giver picked out was suggested. You suggested however that it was needed
to the [improvement of] the quality of the care provider in [improvement of the quality of the
profession] that the education system I systematized by the organization is being arranged.
Key words
children or person with severe motor and intellectual disabilities at home,
primary caregiver, respite services, needs, content analysis
